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Samenvatting Burgerwetenschap waarbij mensen
onderzoek doen naar persoonlijke gezondheidsvraag-
stukken kan gezien worden als de nulde lijn van ge-
zondheidsonderzoek. Deze vorm van onderzoek kan
leiden tot functionele en onderbouwde oplossingen
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capaciteiten van burgers worden echter nauwelijks
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nulde lijn van het gezondheidsonderzoek, zoals het
ZelfOnderzoek Netwerk Nederland (ZONN) en zijn
partners in de Nederlandse patiéntenbeweging die
momenteel vormgeven en verbinden met reguliere
vormen van kennisontwikkeling.

Trefwoorden burgerwetenschap - nulde lijn -
zelfonderzoek - gezondheidsonderzoek -
patiéntenbeweging

The zero-line of health research: meaning,
approach and preconditions

Abstract Citizen science in which people investigate
personal health questions can be regarded as the ‘zero’
or ‘base-line’ of health research. This type of research
can lead to functional and consequential discover-
ies. However, the personal research capacities of citi-
zens are hardly used in regular health research, nor in
healthcare, while they could constitute the basis for
it. This article outlines the development of the ‘zero-
line’ of health research propelled by the Self Research
Network Netherlands and its partners in the broader
patient movement, and that they connect to regular
ways of knowledge development.

Keywords Citizen science - Zero-line - Personal
science - Health research - Patient movement

Inleiding

Veel mensen met een gezondheidsuitdaging, patiént
of niet, zoeken manieren om hun eigen gezondheid
te verbeteren [1]. Naast het reguliere zorgaanbod in-
formeren burgers zich via websites, (zelfhulp)boeken,
complementaire therapeuten, lotgenoten en ande-
ren uit hun netwerk. Mensen putten daarbij uit
een groot scala aan perspectieven op het gebied van
gezondheid, zoals het westerse medische denken,
maar ook Ayurveda, Traditional Chinese Medicine
(TCM) en meer. Daaraan ontlenen ze inzichten en
besluiten ze soms om ‘iets te proberen. Het betreft
vaak experimenten met leefstijl: een aangepast di-
eet, voedingssupplementen, een ander bewegings- of
slaapritme, een aanpassing van een hulpmiddel, in de
woonomgeving of in de omgang met degene voor wie
ze mantelzorgen, enzovoort. Mensen zijn veelal actief
in het kader van gezondheidsuitdagingen waar geen
panklare oplossingen voor zijn. Ze monitoren hun ex-
perimenten onder andere in dagboekaantekeningen,
Excell-sheets, digitale wearables en gezondheidsapps.
Zo bouwen ze hun eigen dossier op en reflecteren ze
daarop op patiéntenfora en/of in eigen publicaties als
boeken of anderszins [2, 3].

Deze vorm van zelfgestuurd leren op basis van ei-
gen observaties wordt in de Engelstalige literatuur Per-
sonal Science [4]. genoemd. Dit begrip wordt gedefini-
eerd als het gebruik van empirische methoden (kwa-
litatief en kwantitatief) om persoonlijke gezondheids-

vragen te beantwoorden en vertalen we vrij naar het
Nederlands als ‘zelfonderzoek’ Zelfonderzoek is een
specifieke vorm van burgerwetenschap met betrek-
king tot gezondheid die kennisontwikkeling ten be-
hoeve van een persoonlijk vraagstuk vooropstelt [5].
Zelfonderzoek is complementair aan regulier medisch
onderzoek met een sterke patiéntbetrokkenheid [6, 7];
in beide spelen patiénten een belangrijke rol, maar in
zelfonderzoek heeft de patiént nadrukkelijk de regie.

Zelfonderzoek als de praktijk van
nuldelijnsgezondheidsonderzoek

Het zelfonderzoek levert zowel gouden vondsten op
als ontdekkingen die niet aanslaan of zelfs negatief
uitpakken. Hoe het ook zij, het betreft altijd context-
gebonden bevindingen en in zekere zin personalised
medicine in optima forma. Het is maatwerk. Het pro-
bleem dat burgers tegenkomen is dat de gevestigde
wetenschap en de reguliere zorgpraktijk niet in staat
blijken de contextrijke kennis die burgers al doende
verzamelen als legitieme kennisbron te beschouwen,
en er daarom niet in slagen de parels op te vissen
uit de zee van ervaringen. Dit heeft tot gevolg dat
de ervaringen van burgers onderbenut blijven. Dat is
frustrerend voor de mensen zelf omdat ze niet onder-
steund worden in hun eigen proces richting herstel en
welzijn. Daarnaast is het een gemiste kans voor medi-
sche kennisontwikkeling, omdat mogelijk zinvolle hy-
potheses of interventies voor patiénten onderbelicht
blijven. Tot slot ontbreekt daarmee inzicht in de kwa-
liteit van gezondheidsproducten en -diensten die bur-
gers voor zelfonderzoek gebruiken.

De bron van zelfonderzoek is de burger, en de be-
tekenis ervan is in eerste instantie vooral persoonlijk
of lokaal. Het potentieel van zelfonderzoek reikt ech-
ter verder, en onze ambitie is om zelfonderzoek zo
te organiseren dat meer mensen toegang krijgen tot
de geleerde lessen én er een verbinding met beroeps-
wetenschappers ontstaat. Om dit te realiseren zijn
de juiste randvoorwaarden nodig. Dit artikel con-
ceptualiseert die randvoorwaarden als de ‘nulde lijn
van het gezondheidsonderzoek’. De invulling ervan
wordt beschreven aan de hand van de ervaringen van
ZelfOnderzoek Netwerk Nederland (ZONN). ZONN is
een platform voor burgerwetenschap rond gezond-
heid van zeventien patiéntencollectieven die zelfon-
derzoeken doen, verdeeld over uiteenlopende aan-
doeningen, en die tezamen circa 45.000 mensen bij-
eenbrengen (stand oktober 2025). De auteurs van dit
artikel zijn allen verbonden aan het ZONN-netwerk.

De waarde van zelfonderzoek

Zelfonderzoek heeft betekenis op ten minste drie vlak-
ken. Ten eerste heeft het therapeutische waarde. Het
blijkt dat het aanspreken van het vermogen tot zelfob-
servatie op zich al een gezondheidsbevorderend effect
heeft. Zo werd in gerandomiseerd Frans-Amerikaans
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Tabel 1
ontwikkelingsstadia zelfonderzoek
het individuele ontwikkelingspad

1. Ik ervaar gezondheidsklachten.

2. Ik zoek hulp in het medische systeem.

3. Ik kom in een medische molen en vind geen of onvoldoende oplossing van het

probleem.

4. Ik ervaar een verschuiving van perspectief: ik moet het zelf gaan doen! — Ge-
boorte van de zelfonderzoekende burger of ‘actiént’

5. Ik zoek en probeer verschillende manieren om mezelf te helpen.

6. |k trek conclusies en stel voor me zelf een aantal gewoonten en zienswijzen vast

die me helpen en houvast geven.
7. |k vertel mijn verhaal.

8. Ik bouw mee aan een beweging, zodat anderen kunnen profiteren van mijn
ervaring.

onderzoek onder kankerpatiénten aan de interventie-
groep gevraagd om zichzelf actief te monitoren op
twaalf bijwerkingen en daarover te rapporteren als die
zich voordeden [8]. Dit leidde tot een andere houding
ten opzichte van zichzelf, de ziekte en de behandelaar,
en uiteindelijk tot vijf maanden langere overleving ten
opzichte van de controlegroep.

De tweede waarde van zelfonderzoek is gelegen in
het feit dat mensen soms daadwerkelijk iets ontdek-
ken dat hen helpt; ze worden beter of verbeteren hun
kwaliteit van leven. Dit laatste is bijvoorbeeld het
geval bij een van de auteurs (IW). Voor haar epilep-
sie kreeg ze in haar jeugd medicijnen. Die dempten
de aanvallen weliswaar, maar ook haar gemoedstoe-
stand, waardoor ze een grote leerachterstand opliep.
Ze is actief op zoek gegaan naar de triggers die haar
aanvallen veroorzaakten. Dat leverde een halvering
van haar medicijninname op en een veel levendigere
aanwezigheid. Ze kon haar studie weer oppakken en
zelfs promoveren. Haar zelfonderzoek leidde haar dus
weg uit een sociaal isolement en naar gelijkwaardig
meedoen in de samenleving.

De derde waarde is dat uit deze individuele succes-
sen hypotheses gedestilleerd kunnen worden om in
groter verband te toetsen. Dit is tevens relevant voor
groepen die in regulier onderzoek minder of slecht
gerepresenteerd zijn, zoals vrouwen, mensen met een
chronische beperking en minderheden [9]. Zelfon-
derzoek is daarom ook wel te begrijpen als de hypo-
thesefabriek voor regulier medisch wetenschappelijk
onderzoek en personalised medicine.

Kortom: wanneer zelfonderzoek beter wordt geor-
ganiseerd, verbetert dat de gezondheid en vergroot
het de kwaliteit van leven van de betrokkenen. Het
leidt tevens tot gerichter regulier onderzoek, in poten-
tie tot minder druk op de medische zorg, en betere en
kostenefficiéntere behandelingen.

Individuele en collectieve ontwikkelingsstadia van zelfonderzoek (aangepast op basis van Wright [10])

het collectieve ontwikkelingspad

1. We ervaren structurele problemen (systeemfouten) in de gezondheids-
sector.

2. We zoeken partners binnen de gezondheidssector.

3. We belanden in een institutionele molen, er worden geen adequate
antwoorden gegeven op de systeemfouten.

4. We ervaren een verschuiving in perspectief: we moeten het zelf doen! —
Geboorte van ZONN

5. We zoeken en ontwikkelen verschillende acties om de systeemfouten te
overwinnen.

6. We trekken conclusies over passende handelwijzen in het omgaan met
systeemfouten, en organiseren een alternatief.

7. We vertellen ons verhaal.

8. We bouwen aan een beweging voorbij de grenzen van de gezondheids-
sector om het leren te versnellen.

Collectivisering van het zelfonderzoek

De omslag van een relatief passieve, volledig op het
zorgsysteem en experts leunende burger naar iemand
die zelf op onderzoek uitgaat, voltrekt zich langs en-
kele stadia. Anne Wright, zelf patiénte, beschreef deze
individuele ontwikkelstadia (tab. 1, linkerhelft) [10].
Wij hebben ze uitgebreid met collectieve ontwikke-
lingsstadia (rechterhelft). Deze collectieve stadia zijn
gebaseerd op leerervaringen van ZONN, uitgewisseld
sinds 2020 tijdens tweemaandelijkse bijeenkomsten
waarop diverse Nederlandse patiéntgedreven zelfon-
derzoekscollectieven inzichten delen.

Tijdens de bijeenkomsten leerden we dat Neder-
landse patiénten en patiéntencollectieven de afge-
lopen jaren veel ervaring hebben opgedaan met het
ontwikkelen en uitvoeren van onderzoeksvoorstellen
(fase 2 en 3 uit het collectieve pad in tab. 1). Soms
waren deze pogingen succesvol, soms niet. Ze vonden
plaats in een context met weinig ruimte voor burger-
wetenschap. Veel inzichten zijn verkregen door ethi-
sche, methodologische, institutionele en financiéle
obstakels te overwinnen, dan wel zich gewonnen te
geven (fase 3, tab. 1). Dit laatste was het geval van
het Mijn Eigen Onderzoek-project, dat ondanks een
sterke back-up van academische ziekenhuizen, de
patiéntenbeweging en gezondheidsfondsen, niet door
de medisch-ethische toetsing kwam [11].

In 2019 heeft een aantal Nederlandse patiénten-
organisaties een nationale kennisagenda ontwikkeld,
genaamd ‘Onderzoek voor en door patiénten’ [2].
Deze kennisagenda identificeert acht domeinen of
ontwikkellijnen waarop vooruitgang geboekt moet
worden om het zelfonderzoekend vermogen van bur-
gers rond gezondheid tot zijn recht te laten komen.
Samengevat gaat het om: 1) de zichtbaarheid van
zelfonderzoek, 2) een adequate digitale infrastruc-
tuur, 3) adequate onderzoeksmethodiek en -statistiek,
4) passende procedures voor medisch-ethische toet-
sing van zelfonderzoek, 5) een logistieke infrastruc-
tuur, 6) educatie voor patiénten en zorgprofessionals,
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7) publieke beschikbaarheid van medische kennis
en 8) een cocreatief lerend netwerk rond zelfonder-
zoek. In 2024 verscheen een internationaal onderzoek
dat deze randvoorwaarden bevestigt [12]. De interna-
tionale topprioriteiten betreffen 1) gelijkwaardigheid
in opbrengsten van burgerwetenschap, 2) ethiek en 3)
data-infrastructuur.

De tweemaandelijkse bijeenkomsten zijn inmiddels
uitgegroeid tot het ZelfOnderzoek Netwerk Nederland
(www.zelfonderzoeknetwerk.nl) (fase 4, tab. 1). Tege-
lijkertijd experimenteren veel meer individuen zelf-
standig met hun gezondheid, waarbij ze al dan niet
aangesloten zijn bij een bestaande patiénten- of lot-
genotenorganisatie, en soms een dubbelrol als weten-
schapper vertolken [13]. Tezamen bestrijken ze een
zeer breed palet van aandoeningen en beperkingen
(zie tab. 1 in de digitaal aanvullende content).

De leden van ZONN hebben ervaren dat alle rand-
voorwaarden voor het welslagen van zelfonderzoek
met elkaar samenhangen, complex zijn en over het
algemeen gestuurd worden vanuit een gevestigd me-
disch of wetenschappelijk belang. Daarnaast consta-
teren ze dat de basis van het zelfonderzoek rond ge-
zondheid door burgers momenteel te gefragmenteerd
is georganiseerd, en dat verbinding met het bestaande
onderzoekssysteem te veel athangt van toeval en per-
soonlijke contacten. De opbrengsten van onderzoek
komen vaak niet terecht bij de deelnemende burger-
wetenschappers en patiéntenorganisaties werken nog
weinig samen. Tegelijkertijd heeft dit type onderzoek
weinig bekendheid, zowel onder professionele onder-
zoekers als onder zorgprofessionals. Veel in poten-
tie rijke burgerwetenschap in het gezondheidsdomein
blijft daardoor ongebruikt (fasen 5 en 6, tab. 1). Om
burgers wezenlijk en structureel te laten bijdragen aan
de ontwikkeling van medische kennis en om tot be-
tekenisvolle interactie tussen hen en gevestigde on-
derzoekers te komen zijn een systeemverandering [6],
wederzijds leren en scholing [7], en veel vasthoudend-
heid nodig [14]. Met de conceptualisering van de
nulde lijn van het gezondheidsonderzoek geven we
vorm en inhoud aan de benodigde infrastructuur [2]
en systeemverandering.

De nulde lijn van het gezondheidsonderzoek

In de gezondheidszorg in Nederland is het gebrui-
kelijk om te spreken over eerste-, tweede- of derde-
lijnszorg. Daarmee worden verschillende niveaus van
zorg bedoeld. De eerste zorglijn betreft de huisarts
en algemene paramedische diensten waartoe burgers
zich zelfstandig kunnen wenden. De tweede lijn be-
treft gespecialiseerde lokale en regionale zorgcentra
en de derde wordt belichaamd door de nog sterker
gespecialiseerde academische ziekenhuizen en zorg-
centra. Tot de tweede en derde lijn hebben patiénten
alleen op doorverwijzing toegang. De nulde lijn ver-
wijst doorgaans naar organisaties die zich richten op
preventie zonder dat er een formele hulpvraag is, met

voor iedereen toegankelijke activiteiten en diensten,
zoals het bevolkingsonderzoek door GGD’en. Daar-
naast wordt ‘nuldelijnszorg’ ook steeds meer gezien
als de burger die voor zijn/haar eigen gezondheid
zorgt. Vooral rond gezondleefstijlmanagement wordt
deze nuldelijnszorg steeds belangrijker, al dan niet in
combinatie met ondersteuning uit het sociale netwerk
van de familie, vrienden en buurt van de betrokkene
[15].

Deze niveaus van gezondheidszorg geven een hel-
der beeld van de verschillende verantwoordelijkhe-
den en mogelijkheden op elk niveau. Voor het onder-
zoek naar gezondheid ontbreekt een dergelijk beeld.
Het toegepast en fundamenteel onderzoek door ho-
gescholen, academische centra, het bedrijfsleven en
andere (topklinische) kennisinstellingen is weliswaar
enorm vertakt en georganiseerd, maar is nauwelijks
toegankelijk voor burgers. Je zou kunnen spreken
van een tweede en derde lijn, met de bekende we-
tenschapswinkel als eerste lijn. Hoe dan ook is het
gezondheidsonderzoek belegd bij professionals en is
de complete infrastructuur van onderzoek op hen in-
gericht.

Wij stellen daarom voor deze infrastructuur uit te
breiden met de nulde lijn van het gezondheidsonder-
zoek, waarvan de observationele en experimentele ca-
paciteiten van burgers de basis vormen. De nulde lijn
van het gezondheidsonderzoek bestaat aldus uit een
geintegreerd palet aan faciliteiten dat burgers onder-
steunt bij het doen van zelfonderzoek, én ze verbindt
met de formele onderzoeksfaciliteiten in de tweede of
derde lijn. ZONN ambieert dat in 2030 de nulde lijn
van het gezondheidsonderzoek herkenbaar en bruik-
baar is voor burgers, patiénten en professionals (fase 7
en 8, tab. 1). Deze nulde lijn omvat ten minste:

1. actieve zelfonderzoekcommunities;

2. scholing voor burgers en patiénten;

3. opname van zelfonderzoek in (bij)scholingscurricula
van medische en andere professionals;

4. een wetenschappelijk narratief dat zelfonderzoek
borgt binnen het gezondheidsonderzoek;

5. een repertoire aan zelfonderzoeksmethodieken en

-strategieén;

. ethische kaders voor zelfonderzoek;

. een data-infrastructuur;

8. werkplaatsen voor zelfonderzoek waarbinnen bur-
gers/patiénten met zelfonderzoeksvragen terecht
kunnen;

9. een financieringsstroom.

~N o

Met de conceptualisering van de nulde lijn van zelf-
onderzoek concretiseren we de kennisagenda ‘Onder-
zoek door en voor patiénten’ uit 2019 [2]. We stappen
hiermee als burgers uit een passieve en volgzame rol.
ZONN neemt hierin het voortouw (fase 7, tab. 1) en
heeft inmiddels een eigen onderwijsaanbod ontwik-
keld in de vorm van de online cursus Zelfonderzoek,
hoe doe je dat?, die burgers schoolt in het doen van
zelfonderzoek. Daarnaast ontwikkelt ZONN het con-
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http://www.zelfonderzoeknetwerk.nl

cept ‘werkplaatsen voor zelfonderzoek’ als de online
en fysieke omgevingen waar een burger ondersteu-
ning vindt om zijn of haar zelfonderzoek te organi-
seren. We nodigen academische en zorginstellingen,
financiers, bedrijven en andere partijen van harte uit
om samen te werken.

Conclusie

Zelfonderzoek rond gezondheid is een vorm van bur-
gerwetenschap waarin burgers zelf het initiatief ne-
men tot onderzoek. De observationele en experimen-
tele capaciteiten van burgers worden echter nauwe-
lijks benut in regulier gezondheidsonderzoek, noch in
de zorgpraktijk. Dit terwijl hun onderzoeksinspannin-
gen kunnen leiden tot functionele oplossingen voor de
betrokken burgers én tot hypotheses voor interven-
ties die een gezondheidswaarde voor anderen kun-
nen hebben, maar die verder onderzoek behoeven.
Jarenlange ervaringen van vele patiéntencollectieven
hebben geleid tot de oprichting van ZelfOnderzoek
Netwerk Nederland om hier verandering in te bren-
gen. Dit artikel betoogt dat de onderzoekende vermo-
gens van burgers de nulde lijn van het gezondheids-
onderzoek vormen. Om die tot bloei te brengen is het
belangrijk om een specifieke set randvoorwaarden te
ontwikkelen, en de nulde lijn te verbinden met regu-
liere vormen van kennisontwikkeling.

Data availability All data supporting the findings of this work
are included in the article.

Open Access This article is licensed under a Creative Com-
mons Attribution-NonCommercial-NoDerivatives 4.0 Inter-
national License, which permits any non-commercial use,
sharing, distribution and reproduction in any medium or
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nal author(s) and the source, provide a link to the Creative
Commons licence, and indicate if you modified the licensed
material. You do not have permission under this licence to
share adapted material derived from this article or parts of
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included in the article’s Creative Commons licence, unless in-
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your intended use is not permitted by statutory regulation or
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